























































































Ⅳ．倫 理 的 配 慮
　重症心身障害児が利用している施設長の許可を得た後に行った。研究への自由参加の保証，途
中辞退も可能であること，面接中は答えたくないことは無理に答えなくてもよいことを説明しな
がら進めた。プライバシーの保護やデータの管理方法などについて文書および口頭で説明し，署
名によって同意を得た。安田女子大学倫理審査委員会の承認を得た（承認番号160016）。
Ⅴ．結　　　　　果
　研究参加者は，重症心身障害児施設を利用している母親５名から協力を得ることができた。母
親の平均年齢は，59.4歳（SD11.2）であり，子どもの平均年齢は29.8歳（SD11.7）であった（表
１）。
　インタビューの所要時間72分で逐語録を元にワークシートを作成した（表２）。
表１　研究対象者の概要
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１．分析の結果
　＜障害は青天の霹靂＞＜逃れられない罪悪感＞＜背負って生きる＞＜強い覚悟で育てる＞･
＜貧乏でも前向き＞＜閉ざされた行き先＞＜わが子の居場所づくり＞＜何しても空振り＞･
＜地域での仲間づくり＞の９つの概念が生成された。
２．ストリーラインと結果図
　M-GTAの概念は＜　＞で示し，結果図は図１に示す。
　私は全く正常に生まれてるんじゃないですか。ほんとにもう＜障害は青天の霹靂＞というか，
こんな人生を送るとは夢にも思わなかった。元気な子だったんで･･･。ちょこちょこ風邪はひい
てましたけど何も問題もなく10カ月きてたわけなんですね。調子が悪いなとなったときに近くの
開業医にかかりつけだったから，しょっちゅうそこに通っていたんですけど，私の場合は，正常
児で生まれて生後10か月で化膿性髄膜炎に罹患してこういう大きい障害を負ったのでほんとに夢
にも思わない人生を歩いているというのが…。それと私が仕事をしてたので･･･。保育所に預け
ながら仕事をしてたということが本人の症状を発見できることに遅れたというすごく親の罪悪
感，＜逃れられない罪悪感＞をそれも一生引きずってきております。脳性麻痺ということは，私
表２　分析ワークシートの具体例
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はまだ聞いてなかったんですけどカルテを見てすぐにわかりました。やっぱりそうかと思ってそ
れで私はずっとおかしいと思ってたんでそんなに衝撃は受けなかったですね。保育所に預けなが
ら仕事をしてたということが本人の症状を発見できることに遅れたというすごく親の罪悪感＜背
負って生きる＞それも一生引きずってきております。だからもうこれは私が死ぬまでひきずって
いく。あの子の人生をこのようにしてしまったのは私であるとその罪悪感からは逃れられないと
いう思いであった。
　それで話をしていったら先天性白内障だったんで，すぐ手術をしてもらったんですけどね。正
式に言われたのが１カ月後。目の手術が終わったころにやっぱり染色体異常ですと言われてやっ
ぱりダウン症なんだと･･･。思ったんですけどその時私は変わり者だったんで，よしと思ったん
ですね＜強い覚悟で育てる＞やってみようという強い気持ちであった。
　もともと性格的にそうだったんだと･･･。成育歴といったら･･･。まぁ私は田舎で昔の話ですか
らみんな貧乏な時代だったですよね。その頃に育ったというなんていうかな･･･。あの･･･受けた
なんていうんですかね。自分のことは自分でもちろんやってきましたしね。70過ぎたみんな戦後
の時代といったらほんとそりゃもうみんな苦労してましたよ。今から比べたらずいぶん苦労した
と思うけど今が幸せじゃねと思ってね。思いますよ。だからいつも私は前向き＜貧乏でも前向き
＞で，嫌な考えがもし浮かんだらシャットアウトする。他のことを考えるようにやってますとい
う前向きな気持ちを持っていた。
　昭和53年生まれの重症児の子どもを抱えていて，養護学校を卒業した後の行き場がないという
のが当時のすごく大きな問題だったんですけど･･･。もう行き場のない＜閉ざされた行き先＞で，
その当時この人達の行き場がどうなんだろうと･･･。すごく問題がたくさん出た時期にどうする
んだろうというすごく困った時期があって･･･。あの当時１時間バスに乗って通ってたんです○
○まで･･･。Ｓさんとこはやはり体力的に無理だというのもあったんですよね。そうなんで訪問
教育を･･･。
図１　重症心身障害児の母親が子どもの生きる道を支えるプロセス
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　昔を思い出す。うちが一番上だと思うんですよ。子どもも親も･･･。だから昔から今のことを
思ったら，ほんとになんていうんかな。とにかく自分たちがやらないと，なんにも動かない時代
だったです。今はなんとなくこう行政側がなんかこうやって下さっているかなという感じも･･･。
もちろん運動はしないといけないでしょうけど･･･。あの頃は何をしてもほんと＜何しても空振
り＞だったです。
　先生が自宅へ伺われて教育をされてるという形態は違っていたけれど，やはり両方とも行き場
がなかったんですね卒業後の･･･。そういう大きな問題を抱えながら，ではどうしていくかとい
うところで＜わが子の居場所づくり＞は，まず資金がやはりいるだろうということでバザーをし
ようというお母さん方のそれは･･･。ある程度は･･･，できる方とできない方の幅ははすごくあった
んだけども，それでもバザーをすることには皆さん一致団結というか，したんですね意見が･･･。
行き場がないというのが大きい大きい問題だった当時，Ｈ地区でそういう会を地域活動。それぞ
れの住んでる地域，本人が在籍している自分の＜地域での仲間作り＞を始めていく中で，この子
達の集まれる場所作りを親達で立ち上げていた。重症心身障害児の母親は，子どもの将来を考
え，社会的障壁を乗り越え子どもの生きる道を考え進んでいた。
Ⅴ．考　　　　　察
　重症心身障害児の母親が子どもの生きる道を支えるプロセス
　日本では国家による本格的な障害者施策は戦後から始まった（表３）。障害者の障害に関連す
る施策が進展してきたが，依然として，日本の障害者は，多くが貧困層に属し，社会の一般シス
テムとは異なる特殊な社会で一生を過ごす人が多く存在する（菊池，2013）。
　重症心身障害児の平均年齢は，29.8歳で最長年齢が44歳であった。昭和53年生まれの重症心身
障害児の子どもは，養護学校を卒業した後の行き場がないというのが当時すごく大きな問題とな
っていた。子どもの将来の見通しがなく，閉ざされた世界の中の生活であり母親の苦労が考えら
れる。昭和45年（1970）に心身障害者対策基本法が制定され，障害の発生の予防や施設収容等の
保護に力点が置かれるようになった。平成24年（2012）に障害者自立支援法が児童福祉法に一元
化され，重症心身障害児の通園事業が法定化された。昭和48年（1973）に義務制の実施を予告す
る政令が公布され，昭和54年（1979）に実施に移された。これにより，これまで就学猶予・免除
という扱いとされてきた障害児の全員就学体制が整えられることにはなったが，その反面，世界
的には同時期に開始されていた統合教育，さらにはその後のインクルーシブ教育とは異なる原則
分離の教育形態が障害児教育の基盤となった（内閣府，2010）。
　平成23年（2011）に障害者基本法が改正され「全ての国民が，障害の有無によって分け隔てら
れることなく，相互に人格と個性を尊重し合いながら共生する社会を実現するため」に，障害者
の基本的事項を定めた。障害者の要件の一つとして，身体障害，知的障害，精神障害が定められ
ていたが，発達障害が明記され，精神障害に含まれるとされた。また，障害者のもう一つの要件
が「継続的に日常生活又は社会生活に相当な制限を受けもたらすものとして，「障害」に加えて
「社会的障壁」が新たに追記された（荘村，2019）。
　重症心身障害児の母親は，子どもの障害を自分自身のせいだと責めており，強い罪悪感を持ち
続けていることが考えられる。そして，子どもの障害を受け入れるまでに，強い葛藤があると考
えられる。佐鹿（2007）は，親が障害のある子どもを受容していく過程は，1）わが子の受容，
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2）家族の問題の受容，3）親自身の人生の受容，4）社会受容の４つの要因が影響していると述
べている。本研究においても母親が子どもの障害を受容し，母親は子どもの人生を受けいれられ
ていると考えられる。障害のある子どもの人生を＜背負って生きる＞と強い覚悟をしている。
　牛尾（1997）は，親の心理的変化を長期的なライフスパンからとらえ，ライフステージに即し
た苦悩が存在すると指摘している。母親は，子どもの成長において次々と困難が現れ，社会的障
壁に立ち向かっていったが，その当時は行政の対応の不足や支援を求める活動をしても＜何して
も空振り＞の状態であったと考えられる。さらに，＜閉ざされた行き先＞は，子どもの将来が見
えず子どもたちが養護学校を卒業した後の行き先がない状態を悩んでいた。
　母親は不安なこと，悩みを感じている時には，家族や親戚，友人などの身近な人からのサポー
トを受け，レジリエンスを高めることができる。また，地域のコミュニティや子育て支援を受け
表３　障害児・者の権利獲得の変遷
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ることも必要である（田村，2017）。母親は自分の住んでいる地域の中で，積極的に仲間づくり
をしており活動を広げている。母親は，障害のある子どもの置かれている現状を理解してもらえ
ないことや，障害のある子どもの理解が不十分な行政の壁に遭遇している。その壁を乗り越える
ために，周囲の人への協力を依頼し，ネットワークを広げている（田村，2018）。母親同士がネ
ットワークを広げていくことにより，子どもの居場所を作っている。
　平成26年（2014）に障害者自立支援法から障害者総合支援法に改正され，共生社会を実現する
ために日常生活・社会生活の支援が見直されてきた。母親は子どもと共にさまざまな困難に向き
合い乗り越えてきており，人生を進んでいるのではないかと考える。あきらめずに困難に向き合
うこと，行動していくこと，そのことが社会の中で生きていくことになると考える。
Ⅴ．結　　　　　論
　重症心身障害児の母親が子どもの生きる道を支えるプロセスは，子どもの予期しない＜障害は
青天の霹靂＞と強いショックを受けており，子どもの障害は自分のせいだと＜逃れられない罪悪
観＞を感じ，子どもとともに障害を＜背負って生きる＞という＜覚悟をもった子育て＞＜貧乏で
も前向き＞であった。社会的障壁を打ち破ろうとしたが＜何しても空振り＞であり，子どもの将
来は＜閉ざされた行き先＞であった。母親は＜わが子の居場所づくり＞に奔走し＜地域での仲間
づくり＞を広げながら，子どもの生きる道を切り開いて行動していた。
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